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RESUMO
Considerando-se a importancia desse estudo em diversas areas, como no ambiente social,
assisténcia, educacdo e saude, saber os desafios que os cuidadores de pessoas com
deficiéncia e como isso os afeta, principalmente quando se trata da sua propria saude. Esse
estudo trata-se de uma revisado sistematica e teve como objetivo: identificar os principais
fatores que interferem na qualidade de vida dos cuidadores de pessoas com deficiéncia, em
destaque os casos relacionados aos diagnosticos de Transtorno do Espectro do Autismo
(TEA). A partir dos critérios utilizados para sele¢cdo dos estudos, selecionamos um total de
18 artigos, publicados nos ultimos dez anos (2012 a 2022). Nas bases de dados: Periddicos-
CAPES, SciELO e PubMED. Observamos que o perfil socioecondmico dos cuidadores é
predominantemente de baixa renda e que ha um prejuizo significativo na qualidade de vida
dos cuidadores, por sobrecarga derivadas de diversos fatores, como: falta de apoio
institucional, baixa renda, estresse e preocupag¢ao, com maior incidéncia em mulheres. Fora
observado que os principais fatores que interferem na qualidade de vida s&do: Diagnostico;
Monoparentalidade; Coparentalidade; Dificuldade no acesso aos servicos de apoio e
recentemente com grande impacto, consideramos o contexto do momento pandémico.
Nossas expectativas de encontrarmos estudos mais vinculados as praticas de atividades
fisicas, sedentarismo ou a outros fatores relacionados as praticas do lazer ndo foram
atingidas, necessario investigar especificamente a questdo do nivel de atividade fisica dos
cuidadores no sentido de que esse fator pode estar ligado ao nivel de qualidade de vida uma
vez que quando realizada a atividade fisica o individuo pode adquirir um melhor
funcionamento fisico e mental, dessa forma realizada por cuidadores que estido sujeitos aos

cuidados diarios, pode trazer resultados positivos.

Palavras chaves: Qualidade de vida, Cuidadores, Autismo, Sobrecarga Familiar



ABSTRACT
Considering the importance of this study in several areas, such as the social environment,
care, education and health, knowing the challenges that parents face, and how this affects the
guardians or caregivers of autistic individuals, especially when it comes to their own health.
This study will aim to identify the main factors that interfere with the quality of life of caregivers
of people diagnosed with Autism Spectrum Disorder (ASD). Based on the criteria used to select
the studies, we selected a total of 18 articles, published in the last ten years (2012 to 2022). In
the databases: Periddicos-CAPES, SciELO and PubMED. We observed that the
socioeconomic profile of caregivers is predominantly low-income and that there is a significant
loss in the quality of life of caregivers, due to overload derived from several factors, such as:
lack of institutional support, low income, stress and concern, with a higher incidence in women.
It was observed that the main factors that interfere in the quality of life are: Diagnosis; Single
parenting; Coparenting; Difficulty in accessing support services and recently with great impact,
we consider the context of the pandemic moment. Our expectations of finding studies more
linked to the practice of physical activities, sedentary lifestyle or other factors related to leisure
practices were not achieved, it is necessary to specifically investigate the issue of the level of
physical activity of caregivers in the sense that this factor may be linked at the level of QoL
since when physical activity is performed the individual can acquire better physical and mental
functioning, in this way performed by caregivers who are subject to daily care, it can bring

positive results.

Key words: Quality of life, Caregivers, Autism, family burden.
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QV - Qualidade de vida;
TEA — Transtorno do aspecto autista;
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1 INTRODUGAO

Este estudo apresenta uma investigagcdo cujo objeto foi investigar sobre a
qualidade de vida de cuidadores de pessoas diagnosticadas com algum tipo de
deficiéncia, especificamente o Transtorno do Espectro Autista. A compreensao que se
buscou por menorizar girou em torno de um membro da familia, na condigdo de
cuidador, realiza o autocuidado ao ter que cuidar de um membro familiar dependente.
Com o objetivo de identificar os fatores que inferem no comprometimento da qualidade
vida desses cuidadores de pessoas com autismo, no proposito investigativo literario.
Esta pesquisa se justifica a importancia em diversas areas, no contexto social,
assisténcia, educacgao e saude, compreender os desafios diarios que os cuidadores
enfrentam, e como isso pode impactar na inferéncia dos cuidados de individuos
autistas, com énfase em seu autocuidado se tratando da sua propria saude, dessa
forma colabora para indug¢dao de uma saude fisica, mental e social para esses
cuidadores, colaborando para uma melhor compreensdo desse estudo em areas
académicas e profissionais.

No decorrer dessa pesquisa, notamos que ha poucos estudos que tratam
especificamente sobre essa tematica, pois nota-se que esse grupo de pessoas se tem
pouca atencdo tanto no ambiente de pesquisa quanto aos olhos das instituicdes
publicas. Com isso, fazendo com que nosso interesse fosse ainda maior em buscar
informacdes sobre esses fatores que estao relacionados ao nivel de qualidade de vida
desses cuidadores.

Para compreendermos melhor os resultados da pesquisa, destacamos cinco
pontos principais que nos trazem de que forma sdo elementos interferentes na
qualidade de vida dos cuidadores de pessoas que possuem o TEA, e os dividimos em
partes separadas. Dessa forma, na 12 parte destacamos o fator DIAGNOSTICO, que
€ considerado como um dos motivos que podem trazer diversos sentimentos
negativos, havera a desestruturagao do planejado e a necessidade de se reorganizar
diante ao fator que nunca é esperado e que traz inumeros desafios.

Na 22 parte destacamos o contexto da MONOPARENTALIDADE, que destaca
os desafios que o cuidador solitario (geralmente a méae) enfrenta, partindo das
demandas exigidas pela necessidade de cuidar e por ndo haver um parceiro o qual

venha somar nessas tarefas.
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Na 32 destacamos o da COPARENTALIDADE que por sua vez, destaca os
efeitos causados pela divisdo injusta de trabalho entre os parceiros, que acabam
sendo prejudiciais ao mais atingido pelas tarefas de cuidados.

Na 42 destacamos A DIFICULDADE NO ACESSO AOS SRVICOS DE APOIO,
traz a realidade ainda existente, da precariedade em servicos de apoio a essas
pessoas.

Na 5% destacamos o MOMENTO PANDEMICO o qual foi um grande
colaborador para que esses cuidadores fossem atingidos negativamente pela
sobrecarga de cuidados.

Através do estudo, foram identificados fatores que corrobora de forma negativa
a qualidade de vida. O fator diagnostico, torna-se um impactante e influenciador de
diversos pensamentos negativos; monoparentalidade, no ambito do cuidador
individual; coparentalidade, onde ocorre um desbalanceamento de tarefas de
cuidados entre os cuidadores; dificuldade de acesso aos servicos de apoio, que se
torna um fator de maior sobrecarga, devido a densidade de carga e cuidado,
comprometendo na qualidade de vida dos cuidadores, no decorrer da pandemia
COVID-19, houve esse desencadeamento de restricbes, o isolamentos da
instituicdes, na diminuicdo aos servicos basicos, tornando um indice maior de
sobrecarga para os cuidadores perante o isolamento social.

Diante disso, € importante investigar de forma mais clara esses fatores que se
tornaram prejudicial a qualidade de vida dos cuidadores e como o nivel de atividade
fisica pode atuar no individuo em seu desempenho fisico, € mental de forma positiva

ao cuidadores de pessoas com deficiéncia.

1.1JUSTIFICATIVA

Justificando-se a importancia desse estudo em diversas areas, como no
ambiente social, assisténcia, educacgao e saude, saber os desafios que os cuidadores
enfrentam, e como isso os afeta ao cuidar de individuos com autismo, principalmente
quando se trata da sua propria saude, podendo assim colaborar para a manutengao
de uma saude fisica, mental e social destes cuidadores, ampliando cada vez mais
estudos sobre essa tematica e o conhecimento académico e posteriormente

profissional.
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Tem-se como hipétese que ao se depararem com o TEA os cuidadores, por
nao saberem |he dar com o transtorno do individuo e que passam a nao possuir um
tempo para si mesmo, a sua atengao é direcionada aos cuidados, e os fatores como:

estresse, preocupacdo e a ansiedade de certa forma influenciam na saude deles.

2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL
Identificar os principais fatores que interferem a qualidade de vida dos
cuidadores de pessoas com deficiéncia, visando no Transtorno do Espectro do

Autismo.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Caracterizar o perfil socioeconémico dos cuidadores;
e Avaliar a qualidade de vida dos cuidadores;

e Verificar os fatores associados a qualidade de vida dos cuidadores.

3 METODOLOGIA

Este estudo trata-se de uma revisao sistematica, que € um método de pesquisa
que usa como fonte de dados a literatura ja existente para adquirir evidéncias sobre
determinado tema, trazendo estudos selecionados por meio de critérios de incluséo e
exclusao de forma que venha apresentar dados mais apurados em relagao ao estudo
do tema, Sampaio e Mancini (2007).

Desafios encontrados: a principio tinhamos como objetivo, fazermos uma
pesquisa de campo, buscando dados através da SEMASTH - Parintins, que
disponibilizaria a nds, dados dos cuidadores de pessoas com TEA que possuem
cadastro naquela Instituicao e partir disso, dariamos inicio aos procedimentos éticos
para a coleta dos dados, porém devido alguns contratempos ndo conseguimos, pois
no periodo de coleta, havia o recesso das instituicdes e por ser periodo pds impacto

da Pandemia da COVID-19, muitos cuidadores ainda estavam com receio em expor
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seus individuos afetivos a contatos externos. Portanto, ndo foi possivel suprir essa

nossa expectativa, nos direcionando ao estudo desta revisao.

A produgéo cientifica nas diferentes areas da saude, apresenta
adensamento progressivo, o que coloca em relevancia a Reviséo
Sistematica para melhorar a saude, uma vez que contribui
substantivamente para identificar as melhores Evidéncias Cientificas
e incorpora-las a pratica dos profissionais nos servigos, no ensino, na
gestdo e na formulacdo de politicas de saude (DE-LA-TORRE-
UGARTE-GUANILO; TAKAHASHI; BERTOLOZZI, 2011, p. 1265).

Nessa perspectiva, tinha-se uma ideia inicial, mas houve a necessidade de
mudanga, portanto foi investigado os fatores que impactam na qualidade de vida dos
cuidadores de pessoas com deficiéncia, com destaque para o Transtorno do Espectro
do Autismo (TEA), mesmo que tenham sido inseridos estudos com outras deficiéncias
pela dificuldade de ter estudos especificos de cuidadores de TEA.

De acordo com nossa tematica, buscamos estudos que estivessem
relagdes diretas aos cuidadores primarios de pessoas com deficiéncia, com maior
objetivo nos cuidadores de pessoas com TEA; cuidadores primarios (responsaveis
pela prestacdo integral de cuidados) que difere de cuidadores secundarios (que
prestam um apoio ocasional ou regular, mas que proporcionam menos tarefas do que
o cuidador primario), que trouxessem evidéncias de fatores relacionados a
interferéncia em sua qualidade de vida.

Para busca dos estudos, utilizamos os seguintes descritores: (cuidadores
autismo, qualidade de vida, transtornos autistico desafios e sobrecarga familiar).

A partir dos descritores determinados, abrangendo as bases de dados
utilizadas, foram encontrados um total de 121 artigos, apds a filtragem utilizando-se
dos critérios estabelecidos, foram selecionados um total de 18 artigos completos
(periédicos-CAPES = 4; SciELO = 6; PUubMED = 8), apenas com uma palavra chave
na lupa de pesquisa e também utilizando os operadores booleanos: AND, OR e AND
NOT.

CRITERIOS DE INCLUSAO:



19

Artigos que abordam a qualidade de vida de cuidadores responsaveis legais de
pessoas autistas, que tenham idade igual ou superior a 18 anos. Estao relacionados
a convivéncia familiar, social e pessoal destes individuos. Para essa etapa de
inclusdo, utilizamos uma pesquisa focada em artigos que tenham sido publicados nos
ultimos 10 anos (2012 a 2022), incluindo os idiomas portugués e inglés, nas bases de
dados periédicos-CAPES, SciELO e PubMED. Fazendo parte, artigos publicados em

jornais, em revistas, sendo todos eles artigos completos.

CRITERIOS DE EXCLUSAO:

N&o foram considerados artigos que estavam relacionados aos cuidadores,
mas se tratava de cuidadores secundarios dos individuos autistas, resenhas e artigos
incompletos, e estudos que estavam relacionados a outros transtornos, mas que nao

apresentavam nenhuma referéncia ao TEA.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Sabe-se que o papel de cuidar em todos os aspectos, € uma tarefa ardua e que
traz muitas responsabilidades, principalmente quando nos referimos a cuidar de outra
pessoa, especialmente, de uma pessoa que possui o0 transtorno do espectro do
autismo (TEA). Sabe-se que individuos que estao sujeitos a tarefa de cuidar diaria e
continuamente, podem adquirir consequéncias desfavoraveis a sua saude. Segundo
Losada-puente; Bafa; Asorey (2022), os cuidadores enfrentam diariamente desafios
e barreiras que podem interferir em sua qualidade vida.

Sabemos que apds o diagnostico, havera a quebra de rotina da familia, a
atencao e os cuidados serao de maior frequéncia, na qual sera exigido mais trabalho
dos cuidadores, o que acaba prejudicando a saude fisica e mental dos cuidadores de
pessoas com autismo, com os momentos de lazer comprometidos, o estresse tende
aumentar

O maior envolvimento familiar em relagdo aos cuidados demandados pelo

filho(a) com autismo, envolve a possibilidade de maior sobrecarga e comprometimento
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na (QVRS) - qualidade de vida relacionada a saude dos pais e cuidadores Cuvero
(2008).

Qualidade de vida é classificada pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS)
como: “a percepgao do individuo sobre sua posigao na vida, no contexto da cultura e
sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacgdes” (WHOQOL GROUP, 1995, p.1405).

4.1 DIAGNOSTICO

ApOs analises de alguns estudos, observamos que o diagndstico do autismo
pode ser considerado um dos momentos mais dificeis em relacdo aos cuidados
exigidos. Estudos como de Silva, et al. (2017), Pinto, et al. (2016) e Magalhaes, et al.
(2021). Trazem essa abordagem e nos mostram como esse fator interfere na
qualidade de vida dessas pessoas.

Silva, et al. (2017) através de seu estudo concluem que o impacto do
diagnostico do autismo é significativo e leva a familia a considerar essa realidade
como um luto. A familia obviamente fica surpresa justamente pelo fato de esperarem
uma crianga a qual idealizaram sem nenhum tipo de transtorno, e dessa forma ao se
depararem com esse fato, sentem de forma impactante a vivéncia do luto da crianca
a qual tinham em mente.

“O nascimento de um filho se constitui na formulacido de um novo ciclo vital, o
qual passa a ser idealizado pelos pais e por toda a familia. Entretanto, quando ocorre
alguma ruptura nesses planos todos os membros familiares sdo afetados” (PINTO, et
al. 2016, p. 03).

De acordo com o estudo de Magalhaes, et al. (2021). Apds o diagndstico a
familia precisa ter um apoio no sentido que possa nortea-los sobre o que fazer a partir
daquele momento, pois € um fato que causa uma certa angustia e faz com que esses
familiares se sintam impotentes, nesse sentido € importante que haja o apoio por parte
dos 6rgaos de saude, pois a participagao da familia nos cuidados € fundamental.

“Enfatiza-se a importancia de prestar assisténcia adequada aos responsaveis
da crianga com TEA, pois a familia € o primeiro ambiente de sua socializagao e busca
forcas para lidar com dificuldades e percalgos relacionados ao TEA” (MAGALHAES,
et al. 2021, p. 05).
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Os cuidados de pessoas com autismo sao fundamentais para um melhor
desenvolvimento em todos os contextos, mas também é essencial que sejam
prestados apoio a familia, principalmente aos cuidadores. Pois o TEA nunca € algo
esperado e lidar com o fato do diagnostico pode ser algo muito negativo,
principalmente quando ndo se tem conhecimento nenhum sobre o transtorno nem
como agir diante as necessidades dos cuidados exigidos.

Magalhaes, et al. (2021). Em seu estudo, enfatizam as dificuldades que surgem
a partir do diagnostico do TEA no contexto familiar, principalmente no que diz respeito
as maes, por serem na grande maioria das vezes as principais cuidadoras
responsaveis por essas criangas a partir do diagnéstico. De acordo com os autores,
sdo atribuidos anseios a essas mées justamente por n&do entenderem as
peculiaridades da sindrome e a importante necessidade de auxilio a essas criangas
que surgem de imediato.

Diante dessas evidéncias podemos observar o quido impactante é, nao
somente para os cuidadores, mas para toda a familia. A descoberta do autismo além
do préprio diagnostico, faz com que a familia tenha uma certa decepgdo momentanea,
pois ha a quebra de todo um planejamento anterior, até mesmo antes de a crianga
nascer. Os pais sempre idealizam a crianga com quem possam brincar, interagir e ter
aquele retorno que as criangas nos dao e que nos fazem dar risadas.

De acordo com Pinto, et al. (2016), quando recebem o diagndstico do autismo,
0s pais experienciam diversos tipos de sentimentos, a maioria no sentido negativo. Os
pais tém esses sentimentos por conta do impacto da realidade e pelo fato da
necessidade de desestruturagcao dos planos que haviam feito na intencdo de que

viesse um filho(a) o qual haviam idealizado.

O momento do diagnéstico de uma doencga ou sindrome crdnica para
a familia € permeado por um conjunto de sensagdes e sentimentos
diversos, a exemplo da frustragéo, inseguranga, culpa, luto, medo e
desesperancga, principalmente quando o paciente se remete a uma
crianca. (PINTO, et al. 2016, p. 03)

4.2 MONOPARENTALIDADE
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O estudo de Ferreira e Smeha (2016). Nos traz um ponto importante em relagao
as causas que interferem na qualidade de vida, no contexto de estresse do cuidador
responsavel pela pessoa com autismo, nesse caso, abordando os fatores que surgem
a partir da monoparentalidade.

Em caso de separacdo sabemos que na maioria das vezes a criancga fica sob
os cuidados da mae, nesse caso podemos considerar também o fator que envolve as
maes viuvas. Diante disso, quando se trata de uma crianca com TEA os fatores
causadores do estresse tendem a se agravarem por conta de diversos outros fatores
que sao gerados a partir da auséncia de um companheiro.

Sabe-se que na maior parte dos casos, mesmo que nao envolvendo a situacao
monoparental, sdo as maes quem recebem maior carga sobre os cuidados com o0s
filhos, e de acordo com os autores, no que se trata dos cuidados monoparentais, os
impactos, mesmo que semelhantes, podem ser maiores, considerando algumas
situacgdes.

Situagdes que agravam esse fator, sao as situagdes que envolvem os cuidados
diarios da crianca autista que acabam sendo direcionados diretamente as maes, entre
outras. Ferreira e Smeha (2016), apontam que isso possa estar relacionado a
auséncia de um companheiro com quem venha dividir as demandas dos cuidados e
tarefas diarias.

A partir dos estudos, podemos observar algumas evidéncias em relagado as
causas de estresse, como preocupagao, entre outros fatores que surgem a partir da
relagdo monoparental. Esses efeitos sdo imaginaveis quando paramos para pensar,
ser mae solo quando se trata de uma crianga “normal” ja nao é tarefa facil, imagina de
uma crianga que depende de cuidados mais especificos. Portanto, considera-se o
contexto monoparental como fator agravante no que se refere a qualidade de vida de

maes como cuidadoras de criangas autista.

Embora interfiram na vivéncia de toda a familia, geralmente, € a mae
da crianga com TEA que busca assisténcia, dedica-se aos cuidados
com o filho e faz adaptagdes no cotidiano. Com isso, ocorre
comprometimento da vida social, afetiva, profissional e intensifica-se
a possibilidade de desgaste fisico e emocional dessa mulher.
(VILANOVA, et al. 2022, p. 02).
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Tendo em vista, baseado nos resultados do estudo de Vilanova, et al. (2022),
que o fator estresse pode se agravar com a presencga de mais filhos, acredita-se que
pelo fato de ter que dar assisténcia, até mesmo pela necessidade que os filhos tém
do afeto materno e por conta disso, ndo haver o sucesso na maioria das vezes, acaba
fazendo com que sejam desenvolvidos sentimento de impoténcia nessas méaes, que
tendem a se agravarem na auséncia de apoio, e causar o estresse e

consequentemente interferir em sua qualidade de vida fisica e mental.

4.3 COPARENTALIDADE

Por outro lado, de acordo com o estudo de Portes e Vieira (2015), o contexto
da coparentalidade pode apresentar uma diferenga no nivel de sobrecarga em relagao
aos cuidados do(a) filho(a) com TEA. Nesse caso a diferenga pode estar na divisao
de tarefas que muitas vezes fazem com que a mé&e se sinta “sabotada” no que diz
respeito ao nivel de responsabilidade dos cuidados diarios em relagao ao filho(a).

De acordo com os autores, em seu estudo, as maes classificam os
companheiros como auxiliares nas tarefas, enquanto o marido ndo impde nenhum
sentimento de desigualdade em relagédo a esse assunto Portes e Vieira (2015).

Apos analise em seu estudo, “apontou, que, apesar da presenca fisica, os pais
nao sao participativos no cuidado com os filhos diagnosticados com TEA, o que
contribui para sobrecarga materna, devido ao ato solitario de cuidar”. (VILANOVA, et
al. 2020, p. 09).

“‘Dentro da familia, a mae ou a figura materna se destaca por ter uma demanda
intensa de cuidados com o filho que pode ser desde a gestacdo, amamentagéo,
primeiros cuidados e tarefas posteriores”. (PASCALICCHIO; ALCANTARA;
PEGORARO, 2021, p. 03).

Diante disso, sendo a mae a figura principal nos cuidados com o filho com TEA,
a participacdo do companheiro € muito importante para preservar a mae da
sobrecarga dos cuidados e afazeres diarios que certamente podem prejudicar de
maneira significativa a qualidade de vida dessa da mesma. A divisdo das tarefas de
cuidados dos filhos € uma questdo importante para manter o equilibrio familiar e ao
mesmo tempo preservar a qualidade de vida dos envolvidos, partindo das evidéncias

trazidas por estudos como os anteriormente citados, a sobrecarga de tarefas
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desequilibrada, muitas vezes pelo fato de ser a mae quem passa mais tempo com
o(a) filho(a) com TEA, enquanto o pai trabalha fora ou simplesmente pelo fato de o
pai manter uma relagdo de cuidados relaxada, faz com que sejam elas (maes) as
principais afetadas no que diz respeito aos fatores como estresse, ansiedade entre
outros que derivam a partir da sobrecarga.

Garbelini, et al. (2022) apontam que a flexibilizagao familiar pode adquirir uma
melhor funcionabilidade no contexto da familia referente ao ambiente em que
convivem com uma pessoa com TEA, a divisdo de tarefas e cuidados pode ser
significativa na diminuicdo e no controle da sobrecarga do cuidador. Nesse sentido,
observa-se que € importante que haja uma flexibilizagao familiar, considerando que
geralmente ha um membro da familia que fica responsavel pelos cuidados diretos do
individuo com autismo. E necessario que sejam criadas estratégias familiares no

intuito de amenizar a sobrecarga desse cuidador.

As intervengdes familiares podem e devem desenvolver elementos
que atravessem a oferta do cuidado de modo mais adequado e
equilibrado, dividindo tarefas, compartilhando duvidas e dificuldades,
bem como assumindo a corresponsabilizagao e a partilha na tomada
de decisbes. (GARBELINI, et al. 2022, p. 09)

4.4 DIFICULDADE NO ACESSO AOS SERVICOS DE APOIO

No estudo de Gomes, et al. (2014), evidencia a dificuldade de acesso aos
servicos de saude e apoio social, tornando-se fator contribuinte para o aumento do
estresse e a diminuicdo da qualidade de vida de cuidadores de criangas com TEA.
Por isso se faz necessario que sejam estabelecidas estratégias por parte das
instituicbes publicas de saude e apoio social, para que seja direcionada a atencéo a
essas pessoas, incluindo ndo somente o individuo com TEA, mas também os
cuidadores diretos, no intuito de amenizar os fatores que interferem na dindmica
familiar com maior sobrecarga no cuidador responsavel, e que sdo causadores da
diminuigdo da QV dessas pessoas.

Misquiatti, et al. (2015), destaca em seu estudo, que, cuidar da pessoa com
TEA, sem orientacdo profissional pode trazer complicacbes que envolvem em
principio, a sobrecarga. Por isso € importante que se preste orientagao profissional a
essas pessoas para que elas possam desenvolver os cuidados da pessoa autista de
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forma mais segura, proporcionando assim uma chance na reducgao de fatores que
derivam dessa sobrecarga de trabalho que podem ser: estresse, ansiedade,
depressao entre outros que venham interferir de maneira drastica na QV desses
cuidadores.

Observamos a partir desses estudos, que, quanto maior o apoio a essas
familias, especialmente aos cuidadores, maior a probabilidade de evitar que eles(as)
venham adquirir problemas mais graves em relagcdo aos cuidados que s&o
demandados a partir do transtorno do familiar com TEA. Dessa forma, destacamos a
importancia de intervengdes por parte das instituicbes de saude, proporcionando
lazer, informacgdes, orientagbes que venham somar para que sejam evitadas outras
problematicas até mesmo na dinamica familiar, que de acordo com estudos, é um
fator significante para um bom desenvolvimento do processo de cuidar e manter-se
estruturada.

Moraes; Bialer; Lerner (2021), por meio de seu estudo de revisao bibliografica,
que aborda alguns com autorrelatos de pais cuidadores, expressa que o autismo tem
grande influéncia no contexto familiar, desde o cuidador, até os demais membros da
familia, e assim como outros estudos ja vistos aqui, os autores expressam a
importancia de estudos que venham externar essa pauta que na maioria das vezes
nao tem a ateng¢ao que deveria.

No estudo de Alenazi; Hammad; Mohammd (2020), realizado na Arabia
Saudita, obtiveram dados que constam que pais de criangas com autismo sofrem
maior sobrecarga do que pais de criangas com outros tipos de transtornos ou que nao
possuem nenhuma patologia. Segundo os autores, essa sobrecarga estar associada
a alguns fatores que incluem: limite financeiro, falta de servigos de apoio e falta de
servigos de saude com atencao a essa demanda.

Podemos entdo, observar que essas situacdées nao ocorrem somente em
ambito nacional, mas também em outros paises, o que nos leva a reforcar a
importancia de servicos de apoio que possam orientar e buscar meios de amenizar a
sobrecarga dessas pessoas.

Ainda no estudo de Alenazi; Hammad; Mohammd (2020), os autores constatam
que pais empregados apresentam um nivel de QV mais elevado em relagéo a pais
desempregados, segundo os autores esses dados estao ligados as vivencias sociais,
a possibilidade de adquirir creches qualificadas para os filhos. Portanto, o trabalho
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pode trazer beneficios relacionados ao nivel de estresse, ja cuidar exclusivamente do
filho com TEA pode trazer complicacdes para a QV do cuidador.

Losada-puente; Baia; Asorey (2022), trazem um dado interessante em relagéo
a idade do individuo com TEA, na perspectiva do apoio aos cuidados. Os autores
concluem que, o anseio da familia por apoio foi maior em criangas de 6 a 12 anos de
idade, do que de 0 a 6. Segundo os autores, isso se da pelo fato de a idade menor,
0s pais se preocupam mais em questdes de interacao com o filho, na disponibilizacéo
de recursos para atender as demandas do filho ou até mesmo no papel de pais.
Enquanto na idade maior, os pais focam com mais intensidade nos cuidados com o
filho.

A partir disso, podemos imaginar que, mesmo que na idade menor haja a
necessidade de apoio e isso € de suma importancia, na idade maior surge além das
demandas ja existentes desde o inicio, as questbes do desenvolvimento fisico e
sexual que podem ser um fator significativo para se requerer apoio, orientagbes e até
mesmo nos cuidados diarios com o filho com TEA.

As intervencgdes profissionais com pessoas que possuem autismo, sao
importantes para que o individuo possa ser estimulado de diversas formas e assim
poder ter um melhor desenvolvimento em sua vida em todos os contextos, afinal o
apoio profissional é essencial no que se refere tanto ao individuo com TEA quanto a
familia, especificamente ao cuidador direto.

Musetti, et al. (2021), trazem em seu estudo, uma revisdo sistematica
abordando a QV dos pais de criangas com TEA e suas participagdes nas intervengdes
com os filhos. No estudo, de 17 artigos selecionados, 12 trazem a relagao direta dos
pais nas intervengdes com os filhos, e na maioria dos estudos os autores identificam
dados que trazem evidéncias de que a participacdo dos pais tem efeito significativo
em sua QV, enquanto os demais estudos selecionados estdo divididos em
participacao indireta e nenhuma, ambos evidenciando QV dos pais baixa relacionado
aos artigos que abordam a participagao direta.

Kuru e Piyal (2018), também trazem dados consideraveis, em seu estudo
realizado na capital da Turquia (Ankara), dados relacionados ao apoio percebido em
relacdo a qualidade de vida dos pais cuidadores de pessoas com TEA, a pesquisa

aborda pais que possuem criangas com autismo e que participam de treinos todos



27

finais de semana em um centro desportivo, criado pela unica fundacéo de autismo da
capital em parceria com uma universidade publica.

Os autores externam que o apoio social percebido pode ser significante na no
que refere a qualidade de vida dos cuidadores. “Observamos uma relagao positiva
entre o apoio social percebido e os valores de QV em nossa amostra”. (KURU e
PIYAL, 2018).

E importante ressaltar estudos como estes, na perspectiva de que sejam
consideradas estratégias de intervencéo que almejem n&o somente os individuos com
TEA, mas também que incluam os pais nas atividades, na intencdo de alcangar um
melhor resultado nas intervengdes no contexto familiar e no desenvolvimento da

pessoa com autismo

4.5 MOMENTO PANDEMICO

Sabemos que a pandemia trouxe diversas barreiras, incluindo desde as
questdes financeiras, medo, preocupacgdes entre tantos outros sentimentos.
Pensando nesse grupo de pessoas como cuidadores de pessoas com TEA, podemos
imaginar o quao desafiador foi esse momento, pois todos os fatores negativos
incluindo auséncia de apoio, trabalho, convivio social entre outros que somados aos
cuidados diretos, considerando o momento pandémico, puderam contribuir
negativamente na QV dos cuidadores e dos familiares. A partir disso encontramos
estudos como de Silva; Couto; Baptista (2021) e Percor, et al. (2021) que abordam
essa tematica;

Segundo estudo de Silva; Couto; Baptista (2021), o momento pandémico
obteve resultados significativos para o aumento no nivel de depressao, ansiedade e
estresse, realizando um comparativo entre um grupo diagnosticado com TEA e o
grupo que ndo apresenta nenhum tipo de transtorno ou deficiéncia fisica. De acordo
com os autores, as questdes sociais sao fatores primordiais que atuam nessa
influéncia para esse desequilibrio da saude mental dos cuidadores. A idade e a renda
mais baixas trazem indices de saude mental mais prejudicados pelo fato de a
responsabilidade ser total do cuidador e por ter pouca assisténcia nesse momento
delicado que foi a pandemia.
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“E importante mencionar que a pandemia e o isolamento social causaram
impactos significativos para toda a populagdo, em diversos dominios”. (SILVA;
COUTO; BAPTISTA, 2021, p. 17).

Percor, et al. (2021), em seu estudo que busca visualizar as mudangas na
qualidade de vida de cuidadores de criangas com TDAH e/ou TEA durante a COVID-
19, concluem que os niveis de estresse aumentaram significativamente. Tais efeitos
sugiram a partir das consequéncias trazidas pela pandemia, como: fechamento de
escolas, acesso reduzidos aos servicos de apoio e saude e consequentemente a
carga de cuidados mais elevada, causando preocupagao, ansiedade entre outros
sentimentos que vieram causar significativamente uma reducdo da QV dessas
pessoas. De acordo com os autores a qualidade de vida foi reduzida para todos os
cuidadores, mas com maior agravamento em cuidadores de criangas com transtornos

neuroldgicos.

5 CONSIDERAGOES FINAIS

Foi observado que o perfil socioeconémico € predominantemente de baixa
renda, o que se torna um fator significativo para a sobrecarga, uma vez que, por nao
ter recursos para obter acesso a servigos de apoio especializado, os cuidadores ficam
vulneraveis as diversas consequéncias que surgem a partir da sobrecarga dos
cuidados. Observamos que ha um prejuizo significativo na qualidade de vida dos
cuidadores, por sobrecarga derivadas de diversos fatores, como: falta de apoio
institucional, baixa renda, estresse e preocupagdo, com maior incidéncia em
mulheres, sendo elas na grande maioria dos casos, as responsaveis pelos cuidados
do(a) filho(a) com autismo. Ao iniciarmos essas pesquisas, tinhamos a expectativa de
encontrarmos algo mais vinculado as praticas de atividades fisicas, sedentarismo ou
a outros fatores relacionados as praticas do lazer, entretanto ndo foi encontrado
nessas pesquisas iniciais, por tanto, faz-se necessario aprofundar esse estudo visto
que, as praticas de atividades fisicas sdo métodos que proporcionam saude e bem

estar fisico e mental, o que se faz extremamente necessario que sejam direcionados
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como suporte a esses cuidadores que estdo vulneraveis a fatores negativamente
ligados a sobrecarga de cuidados e tarefas diarias.

Os fatores ligados a sobrecarga diretamente associados ao baixo nivel da QV
dos cuidadores sao na grande maioria, fatores que podem ser revertidos. Para tanto,
ha a necessidade que se pense em ampliar os servigos de apoio que venham atender
especificamente esse publico, com servigos de orientacdo a familia, apoio emocional,
atendimento especializado na perspectiva da manutencao ou elevacédo da QV.

Observamos que os principais fatores que interferem na qualidade de vida sio:
o fator diagnéstico, como impacto e causador de diversos sentimentos negativos;
monoparentalidade, na situagao do cuidar s6; coparentalidade, na divisédo injusta das
tarefas de cuidados; dificuldade de acesso aos servicos de apoio, causando maior
sobrecarga devido a grande carga de cuidado, e também como causador da
diminuicdo da qualidade de vida dos cuidadores, foi o0 momento pandémico em
tempos de restricdes, com fechamento de escolas, reducdo no acesso aos servicos
de saude, levando os cuidadores a se depararem com maior sobrecarga de cuidados
isolados. Por tanto observamos que a partir desse estudo € necessario investigar
especificamente a questao do nivel de atividade fisica dos cuidadores no sentido de
que esse fator pode estar relacionado ao nivel de QV uma vez que, quando realizada
a atividade fisica o individuo pode adquirir um melhor funcionamento fisico e mental,
dessa forma realizada por cuidadores que estéo sujeitos aos cuidados diarios, podera

trazer resultados positivos.
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